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Cada año en España se diagnostican mil quinientos casos de cáncer infantil, 
gracias a los avances médicos y tecnológicos las tasas de mortalidad en un 
periodo de cinco años no llegan al veinte por ciento. El aumento de la 
esperanza de vida de estos niños, tiene como consecuencia un aumento en 
la demanda de cuidados paliativos pediátricos, ya que, a pesar de estos 
avances todavía no se tiene cura para todos los tipos de cáncer. 
Habitualmente, estos cuidados son desempeñados si la situación de salud lo 
permite y por elección de los padres, en los propios domicilios con asistencia 
sanitaria. Esta situación de gran dependencia por parte del infante, ocasiona 
grandes niveles de ansiedad y depresión en los progenitores al no poseer 
conocimientos adecuados sobre su correcto cuidado, por ello, la actuación de 
enfermería resulta fundamental para empoderar a los cuidadores.  
El objetivo del proyecto consiste en diseñar un programa de educación 
sanitaria para padres con hijos enfermos de cáncer en cuidados paliativos.  
Tras realizar una búsqueda bibliográfica en las principales bases de datos con 
el fin de obtener información acerca de los cuidados paliativos pediátricos, se 
ha elaborado un programa de educación sanitaria que constará de cuatro 
sesiones impartidas en el hospital Materno Infantil de Zaragoza y dirigidas 
por una enfermera de la planta de Oncopediatría y un psicólogo de la 
fundación ASPANOA. En dichas sesiones se abordarán contenidos 
relacionados con los principales cuidados que requiere un niño con cáncer 
terminal. 
A través de la educación sanitaria, se conseguiría un aumento de los 
conocimientos sobre esta enfermedad y se reducirían los niveles de ansiedad 
y depresión aumentado la calidad de los cuidados ofrecidos por parte de los 
cuidadores principales. De esta manera, también se reducirían el número de 
emergencias sanitarias y hospitalizaciones.   
 






Every year in Spain, 1,500 cases of childhood cancer are diagnosed, thanks 
to medical and technological advances, mortality rates in a period of five 
years do not reach twenty percent. The increase in life expectancy of these 
children results in an increase in the demand for pediatric palliative care, 
since, despite these advances, there is still no cure for all types of 
cancer. Usually, these cares are provided if health situation permits and by 
choice of the parents, in the homes themselves with health care. This 
situation of great dependency on the part of the infant, causes great levels 
of anxiety and depression in the parents because they do not have adequate 
knowledge about their correct care, therefore, the nursing action is 
fundamental to empower the caregivers. 
The objective of the project is to design a health education programme for 
parents with children with cancer in palliative care. 
After a literature search in the main databases to obtain information about 
pediatric palliative care, a health education programme has been drawn up, 
consisting of four sessions at the Materno Infantil Hospital in Zaragoza, 
conducted by a nurse from the Pediatric Oncology Plant and a psychologist 
from the ASPANOA foundation. These sessions will address content related to 
the main care needs of a child with terminal cancer. 
Health education would increase knowledge about the disease and reduce 
levels of anxiety and depression by increasing the quality of care provided by 
primary caregivers. This would also reduce the number of health emergencies 
and hospitalizations. 
 




Los cuidados paliativos pediátricos (CPP) nacen de la necesidad de 
proporcionar una calidad de vida óptima al niño cuando este, padece una 
enfermedad grave, incurable, incapacitante, de carácter progresivo e 
irreversible y con una esperanza de vida inferior a 6 meses. Estos cuidados, 
son llevados a cabo por un equipo multidisciplinar, que debe centrarse en el 
paciente y su familia asistiendo de forma activa e íntegra todas sus 
dimensiones: física, psicosocial y espiritual. Los CPP comienzan con el 
diagnóstico de la enfermedad y no finalizan con la muerte del niño, se 
extienden durante las fases del duelo familiar. (1-7) 
La Organización Mundial de la Salud (OMS) define los CPP como “cuidados 
activos totales del cuerpo, la mente y el espíritu del niño, incluyendo el apoyo 
a la familia. Comienza cuando se diagnostica una enfermedad amenazante 
para la vida y continúan independientemente de si el niño recibe tratamiento 
o no”. La Association for Children's Palliative Care (ACT) diferencia cuatro 
grupos de enfermedades susceptibles de recibir CPP: 
 Grupo 1: niños en los que existe un tratamiento curativo, pero puede 
fracasar.  
 Grupo 2: niños en los que la muerte prematura es inevitable, pero 
pueden pasar largos periodos de tratamiento dirigidos a prolongar la 
vida. 
 Grupo 3: niños sin opción de tratamiento curativo, en los que el 
tratamiento es exclusivo paliativo y puede extenderse durante varios 
años. 
 Grupo 4: condiciones con alteraciones neurológicas, mayor 
susceptibilidad a complicaciones del estado de salud, situación 
irreversible pero no progresiva que aumenta la probabilidad de una 
muerte prematura. (8,9) 
Los CPP, son realizados en la mayoría de los casos y si la situación del 
paciente lo permite en sus propios domicilios, siendo la madre normalmente 
la cuidadora principal. Por ello, es necesario un trabajo interdisciplinar y una 
red bien establecida entre la atención sanitaria, los recursos sociales y las 
escuelas. Existen dispositivos de apoyo para la asistencia domiciliaria, tales 
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como centros de día, centros sociosanitarios, equipos de soporte 
hospitalarios, equipos de soporte y atención a domicilio (ESAD),” Hospices”, 
etc. (1,7,10)  
Algunos de los cuidados que son llevados a cabo en los domicilios y en los 
que, los cuidadores deben estar instruidos son: manejo de la vía aérea 
(aspiración de secreciones, oxigenoterapia), manejo de convulsiones, control 
de hemorragias, administración de medición por vía oral, intravenosa y 
subcutánea, mantenimiento y cuidados de sondas nasogástricas, prevención 
de ulceras por presión, etc. (11) 
Entre las principales preocupaciones de los cuidadores destacan el dolor, 
convirtiéndolo en el síntoma más importante. Debido a su naturaleza e 
intensidad, el tratamiento suele centrarse en el uso de opiáceos como la 
morfina o la metadona por vía oral, en algunos casos, es necesario el uso de 
la vía intravenosa a través de un catéter venoso central permanente 
(reservorio subcutáneo) o de vía subcutánea a través de una palomilla 
subcutánea. (12,13) 
La alimentación del paciente en CPP, es otro de los grandes miedos que 
experimentan los cuidadores. En aquellos niños en los que la vía oral se 
encuentra disponible, la alimentación ira enfocada principalmente al control 
de síntomas (náuseas, vómitos, disfagia, ageusia, diarrea, etc.) así como al 
mantenimiento de un adecuado estado nutricional y de hidratación, en 
aquellos casos donde esta vía no este indicada, se recurrirá a la nutrición 
artificial por vía enteral. (14) 
Al existir una gran variabilidad en la edad de los pacientes no siempre es fácil 
cumplir los principios éticos de autonomía, beneficencia, no maleficencia y 
justicia, ya que, en algunos casos la falta de madurez del paciente o su corta 
edad les impide tomar decisiones y ser conscientes de su situación, siendo 
los padres y/o tutores legales los responsables de tomar dichas decisiones en 
su nombre. (2,3,15) 
En España la Estrategia Nacional de Cuidados Paliativos Pediátricos del 
Sistema Nacional de Salud 2010-2014 (ENCPP SNS), supuso un punto de 
inflexión y desde entonces han surgido nuevas iniciativas como la Sociedad 
Española de Cuidados Paliativos Pediátricos (PEDPAL) en 2016. La ENCPP 
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SNS, propone una serie de recomendaciones específicas sobre los cuidados 
paliativos y destaca que los recursos relacionados con estos pacientes son 
prácticamente inexistentes y la existencia de una falta de formación en este 
campo al personal sanitario.  (1,16,17) 
 
3. JUSTIFICACIÓN 
Los padres de un niño enfermo de cáncer terminal incluido en un programa 
de CPP, como principales cuidadores, tienen temores, inseguridades y 
sentimientos encontrados ante la situación del infante y la temprana muerte 
del mismo. Son muchos los progenitores que sufren de ansiedad, estrés, 
depresión, crisis existenciales, etc. debido a la progresión de la enfermedad 
y las consecuencias que esta produce en el enfermo tales como el deterioro 
del estado físico y psicológico. Estos sentimientos se ven intensificados 
cuando el cuidador no ha sido partícipe de forma activa en los cuidados, bien 
por falta de conocimientos o por temor. (9,18,19) 
Unos buenos CPP asistidos en domicilio reducen significativamente el número 
de urgencias y hospitalizaciones, influyendo de forma muy positiva en la 
calidad de vida del paciente. Por ello, la AP debido a su proximidad, 
accesibilidad, estrecha relación con el paciente y conocimiento del entorno 
escolar y social, debería ser capaz de ofrecer unos cuidados íntegros y 
óptimos y dar respuesta a las dudas y urgencias, no obstante, el papel de 
estos profesionales puede considerarse deficiente por falta de recursos y falta 
de formación en CPP. (4,17,20)  
Algunos estudios han demostrado las repercusiones tanto físicas como 
psicológicas que experimentan los cuidadores principales de estos niños, 
entre las que destacan: dolores musculares y articulares, alteraciones en el 
patrón del sueño, disminución del apetito y de los autocuidados, alteraciones 
gastrointestinales, desarrollo de hábitos no saludables o vuelta al consumo 
de sustancias como el tabaquismo, disminución de la actividad física y de 
interacción social, etc. También concluyen en que el aumento de 
conocimientos sobre la enfermedad y evolución ayudan a no aumentar los 
niveles de ansiedad. (9,21) 
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Apoyándonos en la literatura consultada, se debe ofrecer al niño enfermo 
unos cuidados óptimos y acompañarlo hasta el final de su vida, por ello, 
considerando a los padres como principales cuidadores y observando las 
repercusiones que tiene en estos, el no contribuir en el proceso de la 
enfermedad, surge la necesidad de crear un programa de educación sanitaria. 
 
4. OBJETIVOS 
Objetivo general: elaborar un programa de educación sanitaria que permita 
al cuidador principal de un niño oncológico en cuidados paliativos realizar un 
abordaje integral y unos cuidados de calidad.  
Objetivos específicos: 
 Realizar una revisión bibliográfica sobre los cuidados paliativos 
pediátricos. 
 Mostrar la necesidad de aumentar los recursos destinados a los 
cuidados paliativos pediátricos.  
 
5. METODOLOGÍA 
El diseño del trabajo consiste en la realización de un programa de educación 
para la salud dirigido a padres de un niño oncológico en fase terminal dentro 
de un programa de cuidados paliativos.  Para ello, se ha realizado una revisión 
bibliográfica sistemática con el fin de obtener la mejor evidencia y más 
reciente acerca de este tema. 
El método de selección de los artículos se dividió en tres etapas; en una 
primera fase se realizó una base de datos conjunta para eliminar los artículos 
duplicados, los de Science Direct fueron los primeros en incluirse en dicha 
base; en una segunda se eliminaron aquellos que no resultaban de interés 
para la realización del proyecto mediante la lectura del título y del resumen, 
y una última etapa en la cual se realizó una lectura detenida de cada artículo 
y se escogieron aquellos que cumplían los criterios de selección y avalaban la 




Tabla 1: Criterios de inclusión y de exclusión. 
Criterios de inclusión  Criterios de exclusión  
Artículos explícitos de cuidados 
paliativos en niño con cáncer. 
Artículos sobre cuidados paliativos 
en adultos o con una patología 
diferente al cáncer.    
Artículos de cuidados paliativos en 
domicilios, atención primaria o 
urgencias hospitalarias.  
Artículos de cuidados paliativos en 
niños ingresados. 
Artículos de las repercusiones en el 
cuidador principal.  
 
 










































27 12 4 
Total --- --- 103 27 8 
 
Los operadores booleanos empleados han sido “AND” y “OR” y la búsqueda 
se ha realizado en inglés, francés y español. Se ha realizado también una 
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segunda revisión bibliográfica en diferentes páginas web con evidencia 
científica y en la revista Anales de Pediatría debido al gran volumen de 
artículos procedentes de esta fuente. (Tabla 3) 
Tabla 3: otras fuentes consultadas. 
Otras fuentes 
Revista online https://www.analesdepediatria.org/  





6. DESARROLLO DEL PROGRAMA 
 
6.1. Análisis de la situación 
Cada año se diagnostican en el mundo 250.000 casos nuevos de cáncer 
infantil, en Europa fallecen 3.000 niños al año por cáncer. En España cada 
año se diagnostican alrededor de 1.500 casos nuevos de esta enfermedad, 
siendo su mortalidad relativamente baja, pues un 80% de esta población 
tiene una supervivencia superior a los 5 años y según la naturaleza del tumor 
se llega al 100%. Se estima que del total de cánceres el 50% de los casos 
son tumores hematológicos o del sistema nervioso central. (22,23) 
Como dato curioso cabe destacar que el 21 de diciembre se celebra el Día 
Nacional del Niño con Cáncer y el 15 de febrero el Día Internacional del Cáncer 
Infantil. 
 
6.2. Contexto social y redes de apoyo 
El Hospital Materno-Infantil Miguel Servet corresponde al sector II en 
Zaragoza. Sin embargo, en lo que respecta al tratamiento del cáncer infantil, 
es hospital de referencia en Aragón, Soria y La Rioja. La edad máxima para 
ser atendido en un hospital infantil es de 14 años, pero el servicio de 
Oncopediatría del Servet en 2017 amplió esta edad hasta los 18 años. (24) 
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Para la realización del programa se cuenta el apoyo de la Universidad de 
Zaragoza, la Federación Española de Padres de Niños con Cáncer y de 
ASPANOA, una asociación de padres que atiende a niños con cáncer en 
Aragón, ayuda a las familias y fomenta la investigación contra el cáncer. 
(22,25) 
 
6.3. Población diana y captación 
El programa va dirigido a padres con hijos con cáncer en fase terminal 
incluidos en un programa de CP con asistencia domiciliaria. La forma de 
captar a la población será la comunicación verbal de la existencia del 
programa en la primera consulta tras el diagnóstico de la enfermedad, así 
como la entrega de un folleto informativo y otro presentando el programa. 
También se colocarán posters en los hospitales infantiles. (Anexo 1, Anexo 2, 
Anexo 3) 
 
6.4. Diagnósticos de enfermería (26) 
[00126] Conocimientos deficientes r/c información insuficiente m/p 
conocimiento insuficiente. 
 NOC: [1833] Conocimiento: manejo del cáncer. 
 NIC:  [5602] Enseñanza: proceso de enfermedad. 
 [5210] Orientación anticipatoria. 
 NOC: [1606] Participación en las decisiones sobre la salud. 
 NIC:  [5250] Apoyo en la toma de decisiones. 
 [4410] Establecimiento de objetivos comunes. 
 
[00172] Riesgo de duelo complicado r/c apoyo social insuficiente 
 NOC: [1205] Autoestima. 
 NIC: [5330] Control del estado de ánimo. 
 [5240] Asesoramiento.  
 NOC: [2003] Severidad del sufrimiento. 
 NIC: [5290] Facilitar el duelo. 
 [4920] Escucha activa. 
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6.5. Formulación de objetivos 
Objetivo general: mejorar la calidad de vida de niños con cáncer terminal 
incluidos en CP, así como la de sus familiares, educando y ofreciendo apoyo 
emocional para afrontar la enfermedad.    
Objetivos específicos: 
 Ayudar a afrontar las fases del duelo tras la muerte del niño. 
 Aumentar los conocimientos acerca de la enfermedad, haciéndoles 
conocedores de la evolución de la misma pudiendo anticiparse a los 
acontecimientos.  
 Empoderar al cuidador principal haciéndolo participe de los cuidados, 
educándolo sobre el manejo de los fármacos, cuidados generales, 
nutrición, etc.  
 
6.6. Actividades 
Las actividades a realizar en el periodo de un mes, son las siguientes: 
 Realización de diferentes charlas educativas teórico-prácticas para 
aumentar los conocimientos sobre la enfermedad, los diferentes 
cuidados que tienen que recibir estos niños (manejo del dolor, 
mantenimiento de sonda nasogástrica, consejos nutricionales, control 
de náuseas y vómitos, etc.) 
 Distribución de cuestionarios antes y después del programa, para 
evaluar los conocimientos al comienzo de las sesiones y al final, así 
como de la Escala de Goldberg, para observar si el aumento de 
conocimientos disminuye, aumenta o no incide en el nivel de ansiedad 
y depresión.  
 Terapia de grupo con el apoyo de un psicólogo, para compartir 
experiencias y expresar sus sentimientos con personas que estén en 
su misma situación. 
Todas estas actividades se van realizar en el aula educativa del Hospital 
Materno Infantil Miguel Servet situada en la tercera planta, por poseer las 
instalaciones adecuadas para el desempeño de todas ellas y se llevaran a 
cabo en horario vespertino debido a su disponibilidad.  
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6.7. Ejecución y cronograma 
Las actividades propuestas se dividirán en un total de 4 sesiones teórico-
prácticas, cada una de ellas con una duración aproximada de 120 minutos. El 
aforo de las sesiones estimado es de un máximo de 12 personas (6 familias) 
y dada la situación actual se efectuarán de forma presencial y online para 
aquellas familias que por los motivos que fuera no pudieran asistir. El 
programa se impartirá una vez al mes, pero de ser la demanda superior al 
número de plazas disponibles se aumentará a dos veces al mes.  
Para poder participar en este programa las familias que lo deseen, deberán 
pedir y rellenar un formulario facilitado en la unidad de Oncopediatría. (Anexo 
4) 
A continuación, se desarrollan las sesiones que se van a llevar a cabo. 
Sesión 1 
Primera toma de contacto con las familias, al comienzo de esta sesión se 
presentará la enfermera responsable del programa de salud y todos los 
participantes, indicando su nombre y si lo desean el motivo de su 
participación.  Una vez realizadas las presentaciones la enfermera repartirá 
el horario que se seguirá, un pequeño cuestionario para valorar los 
conocimientos previos y la escala de Goldberg para evaluar el nivel de 
ansiedad y depresión que presentan los participantes. El tiempo estimado 
para la realización del cuestionario y de la escala de Goldberg será de unos 
10 minutos para cada uno. (Anexo 5, Anexo 6, Anexo 7) 
A continuación, la enfermera con la ayuda de un PowerPoint explicará de una 
forma simple y con un lenguaje fácil de comprender algunos conceptos sobre 
el cáncer y los cuidados paliativos. Se dejará un descanso de 15 minutos y 
se dedicará la segunda parte de la sesión a realizar una terapia de grupo, en 
la que los participantes, se abrirán a sus compañeros diciendo cuales fueron 
sus pensamientos y en qué grado cambio su vida el diagnóstico de la 
enfermedad. Los últimos 15 minutos se dedicarán a resolver las posibles 






Esta sesión se dividirá en tres partes: los primeros 30 minutos se dedicarán 
a explicar el manejo y mantenimiento de sondas nasogástricas, así como 
consejos nutricionales y algunos trucos para hacer que los más pequeños 
coman determinados alimentos. Cuando el paciente es capaz de comer por sí 
mismo, las náuseas, los vómitos o la falta de apetito suelen ser los problemas 
más frecuentes y que más miedos producen debido a la asociación que existe 
entre comer y estar sano. Nunca se debe obligar, ni forzar al niño a comer 
más de lo que puede ingerir, es preferible hacer varias tomas pequeñas que 
pocas y muy copiosas, se evitaran alimentos formadores de gases y muy 
picantes, se debe asegurar el aporte de proteínas mediante el consumo de 
carne, pescado o huevo, se puede jugar con las texturas de las comidas para 
asegurar el aporte de determinados alimentos y los caprichos están 
permitidos, pero no se pueden convertir en rutina. (14) 
La siguiente media hora se destinará a aplicar de forma práctica los 
conocimientos explicados anteriormente y resolver las dudas que hayan 
surgido. El taller consistirá en realizar un correcto lavado de la sonda 
nasogástrica, así como preparar y purgar un equipo de alimentación enteral 
y el correcto manejo de las bombas de alimentación.  
Tras un descanso de 15 minutos, se realizará la última parte de esta sesión, 
que consistirá en otra terapia de grupo en la que los participantes esta vez, 
darán voz a sus miedos y temores actuales, así como su capacidad para 
afrontar y controlar la situación.  
 
Sesión 3 
Esta sesión comenzará con una terapia de grupo dirigida por un psicólogo, el 
cual, enseñará a las familias técnicas de relajación y de control de la ansiedad 
a través de la realización de ejercicios respiratorios. Se dejará un descanso 
de 15 minutos para mantener durante un periodo de tiempo más largo, el 
estado de relajación y desconexión que se pretende conseguir con la terapia. 
Finalizado el descanso se retomará el curso de la sesión y se impartirá una 
charla sobre el control del dolor en los niños y el uso de la palomilla 
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subcutánea. En primer lugar, se enseñará a reconocer cuando nuestro hijo 
tiene dolor mostrando las diferencias existentes según la edad y el estado de 
maduración: cuando los niños no han aprendido a hablar la forma más 
habitual de expresar el dolor es a través del llanto, a medida que van 
creciendo las formas más habituales son la expresión verbal, la disminución 
del movimiento o la expresión facial y corporal de dolor. Para una correcta 
valoración existen escalas del dolor validadas, en este caso al tratar con 
población infantil se empleará la escala de Wong-Baker debido a su sencillez 
y fácil interpretación. También se educará sobre los principales fármacos 
empleados para el alivio de este tipo de dolor, informando sobre los efectos 
adversos más frecuentes y las vías de administración. (12,28, Anexo 8) 
La siguiente media hora de la sesión se dedicará a realizar un taller para 
llevar a la práctica los conocimientos enseñados sobre el uso de la palomilla 
subcutánea. Se enseñará a administrar medicación a través de este 
dispositivo y su correcto mantenimiento. Esta sesión concluirá con una ronda 
de preguntas por parte de los padres con las posibles dudas que hayan podido 
surgir a lo largo de la sesión o de las sesiones anteriores.  
 
Sesión 4 
Esta última sesión comenzara con una clase teórica sobre el duelo y la muerte 
desde el punto de vista de los niños, para entender de esta manera lo que 
sienten y que parte de su proceso están comprendiendo, aumentando así la 
relación entre padres e hijos al hablar de este tema sin miedo y apoyándolos 
en este proceso. Los menores de tres años, no tienen un concepto de muerte 
establecido, la ven como un proceso de separación de sus padres lo que les 
produce grandes niveles de ansiedad. De los tres a los cinco años, la muerte 
es considerada como algo temporal y reversible, pudiéndose ver como un 
castigo. De los cinco a los diez años, se empieza a tomar conciencia de la 
irreversibilidad de este proceso y a partir de los diez se termina de consolidar 
el concepto de muerte como un proceso inevitable, irreversible y universal. 
En cuanto al duelo, se explicarán las diferentes fases que lo forman 
(negación, ira, negociación, depresión y aceptación) (4) 
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A continuación, se repartirá el mismo cuestionario que se entregó en la 
primera sesión para observar los conocimientos adquiridos, otro test de 
Goldberg que servirá para comprobar el estado de ansiedad y depresión tras 
las sesiones y una encuesta de satisfacción. Se dejará un descanso de quince 
minutos y finalizará la sesión con una terapia de grupo guiada por un 
psicólogo que enseñará a afrontar las diferentes fases de duelo y sobrellevar 
el duelo complicado. (Anexo 9)  
 
Cronograma 
En el siguiente diagrama de Gantt se observa la distribución por días del mes 
de junio, en la que se llevaran a cabo las sesiones, en el aparece también 
contemplada la realización de una segunda ejecución del programa. 
 
6.8. Recursos necesarios y determinación del presupuesto 
Los recursos humanos y materiales que se van a necesitar, así como el 
presupuesto estimado se resumen en la siguiente tabla. 






















 Enfermera/o de 
la planta 
1 10 €/hora 70 € 
Psicólogo de 
ASPANOA 
1 10 €/hora 20 € 
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30




































20 0,09 € 1,80 € 
Poster  3 0,20 € 0,60 € 
Folletos  20 0,09 € 1,80 € 
Trípticos 20 0,09 € 1,80 € 
Cuestionarios 40 0,09 € 3,60 € 
Escala de 
Goldberg 
40 0,09 € 3,60 € 
Horarios 20 0,09 € 1,80 € 
Encuesta de 
satisfacción 
20 0,09€ 1,80€ 
Maquetas 
humanas 




















Proporcionadas por la 
institución 
- € 
 Bombas de 
alimentación 
Proporcionadas por la 
institución 
- € 
    106,80 € 
 
6.9. Evaluación del programa 
Para evaluar si se ha una producido una mejora, se compararán los resultados 
obtenidos de los cuestionarios realizados antes y después de la puesta en 
marcha de las actividades organizadas. Los test en cuestión son la escala de 
Goldberg y el cuestionario de conocimientos. (Anexo 6, Anexo 7) 
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También se valorarán los cuidados ofrecidos a estos niños y el estado de los 
mismos, antes y después del proyecto, para comprobar si las charlas han sido 
efectivas. Así mismo, se realizará un seguimiento de estos niños, observando 
el número de urgencias sanitarias, ingresos hospitalarios y consultas extra e 
intrahospitalarias tras la realización del programa. 
 
7. CONCLUSIÓN 
Apoyándonos en la literatura consultada el aumento de conocimientos 
supondría una reducción significativa del estrés y miedo experimentado por 
los padres, así como los ingresos hospitalarios.  Así mismo, el apoyo 
psicológico aportado a la familia durante la enfermedad y tras la muerte del 
niño ayudaría a afrontar las fases del duelo, a mejorar la capacidad de 
adaptación a los cambios que se producen a medida que avanza la 
enfermedad y a mantener la calma en los momentos más críticos. 
En la actualidad, a pesar de disponer de más recursos sanitarios y personal 
especializado en este campo, sigue existiendo un déficit en cuanto al material 
e instalaciones para cubrir la demanda y el número de personal sanitario con 
conocimientos en este tema es insuficiente. La impartición de estos 
conocimientos en el ámbito académico de los futuros profesionales de la 
salud, supondría una mejora curricular que ayudaría a paliar la falta de 
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Anexo 1: Tríptico informativo 
 
 






















Anexo 4: Formulario de inscripción. 
FORMULARIO DE INSCRIPCIÓN 
A. Información personal 
Nombre y apellidos: _____________________  Edad: ______ 
Parentesco con el niño: Padre/ Madre  Estado civil: ___________ 
Número de hijos: ________ Edad de los hijos: _________________ 
Dirección: ________________________________________________ 
Correo electrónico: _________________________________________ 
Teléfono de contacto: __________   __________   
B. Información del niño enfermo 
Nombre y apellidos: _____________________  Edad: ______ 
Fecha de diagnóstico: ___ /___ /_____   
C. Consentimiento  
La información obtenida en las sesiones del programa podrá ser utilizada en 
futuras publicaciones y/o trabajos con fines científicos de acuerdo a la ley de 
protección de datos. 
Por tanto, Yo _______________________________ con DNI/NIF 
_____________, manifiesto mi voluntad de participar en este programa, de 
forma consciente y sin haber sido objeto de coacción, persuasión ni 
manipulación por parte del profesional sanitario ni anejos. 
 











































Anexo 6: Cuestionario de conocimientos. 
CUESTIONARIO DE CONOCIMIENTOS 










3. Nombre al menos 3 consejos nutricionales para asegurar o mejorar la 























7. ¿Sobre qué edad los niños empiezan a entender que la muerte es un 








Anexo 7: Escala de Goldberg. 
ESCALA DE GOLDBERG 
Subescala A 
I. ¿Se ha sentido muy excitado, nervioso o en tensión?  
 
II. ¿Ha estado muy preocupado por algo?  
 
III. ¿Se ha sentido muy irritable?  
 
IV. ¿Ha tenido dificultad para relajarse?  
 
V. ¿Ha dormido mal, ha tenido dificultades para dormir?  
 
VI. ¿Ha tenido dolores de cabeza o nuca?  
 
VII. ¿Ha tenido alguno de los siguientes síntomas: temblores, hormigueos, 
mareos, sudores, diarrea? (síntomas vegetativos)  
 
VIII. ¿Ha estado preocupado por su salud?  
 








II. ¿Ha perdido usted su interés por las cosas?  
 
III. ¿Ha perdido la confianza en sí mismo?  
 
IV. ¿Se ha sentido usted desesperanzado, sin esperanzas? (Si hay 
respuestas afirmativas a cualquiera de las preguntas anteriores, 
continuar preguntando)  
 
V. ¿Ha tenido dificultades para concentrarse?  
 
VI. ¿Ha perdido peso? (a causa de su falta de apetito)  
 
VII. ¿Se ha estado despertando demasiado temprano?  
 
VIII. ¿Se ha sentido usted enlentecido?  
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Anexo 8: Escala del dolor Wong-Baker 
La escala de expresiones faciales es utilizada sobretodo en pacientes 
pediátricos para la valoración del dolor. Consiste en la representación gráfica 
de una serie de caras con diferentes expresiones que van desde la alegría 
hasta el llanto. El paciente debe señalar la cara que mejore represente la 
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Anexo 9: Encuesta de satisfacción. 
ENCUESTA DE SATISFACCIÓN 
Conteste con sinceridad el siguiente cuestionario, siendo el 0 la puntuación 
más baja y el 10 la más alta. 
 
 











0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Me han resultado interesantes las 
charlas impartidas
Mis conocimientos ANTES del 
programa eran:
Mis conocimientos DESPUES del 
programa son:
Las charlas han cumplido con mis 
expectativas 
Recomendaría el programa a otros 
padres en mi misma situación
Estoy satisfecho con el trato 
recibido
Considero que el temario ha sido 
comprensible
La calidad del curso en terminos 
generales ha sido:
La dinamica de las charlas ha sido 
adecuada:
Las instalaciones han sido las 
adecuadas para la realización de 
las sesiones:
